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1. QU’EST-CE QUE LA SLA ? 
 
La SLA est liée à une dégénérescence des neurones moteurs, entraînant une perte de 
motricité progressive des membres (atteinte spinale), pouvant aller jusqu’à entraîner une 
paralysie totale. Cette dégénérescence peut toucher également les muscles respiratoires 
et ceux de la déglutition (atteinte bulbaire), qui est susceptible de nécessiter l’assistance 
de machines qui se substituent alors aux fonctions vitales. 
Le cas le plus fréquent débute par une atteinte spinale et avec un décalage de quelques 
mois à plusieurs années, s'en suit une atteinte bulbaire. 
 
Les formes sporadiques  
Ce sont les formes les plus courantes qui touchent 90 à 95% des cas de SLA. La tranche 
d'âge touchée par les formes sporadiques se situe entre 40 et 70 ans. 
Deux types de SLA sporadique se distinguent : 

· La forme de début spinale : compte 80% des cas de formes sporadiques. Elle 
débute par l'atteinte d'un membre, pouvant toucher une main, réduisant progressivement 
sa capacité à la préhension (pince pouce-index), mais elle peut aussi atteindre en premier 
les membres inférieurs, altérant la motricité jusqu'à rendre la marche impossible. 

· La forme de début bulbaire : compte 20% des cas de formes sporadiques et affecte 
la parole et la déglutition. 

 
La forme familiale 
Beaucoup plus rare, cette forme est héréditaire et considérée comme telle lorsque deux 
cas sont déclarés au sein d'une famille. Elle concerne de 5 à 10% des personnes atteintes 
de SLA; D'autre part, les patients atteints de cette forme sont fréquemment beaucoup plus 
jeunes, certains ayant à peine plus de 20 ans. 
 
Le mécanisme de la SLA 
La SLA est une maladie neurologique progressive touchant sélectivement les systèmes 
moteurs. La perte de motricité est la conséquence d'une dégénérescence, c'est-à-dire 
d'une mort cellulaire des motoneurones, les cellules nerveuses (neurones) qui 
commandent les muscles volontaires. 
L'atteinte concerne deux types de motoneurones qui sont situés à des niveaux différents 
du système nerveux : les motoneurones "centraux" et les motoneurones "périphériques" : 
Les motoneurones centraux sont localisés dans le cerveau au niveau d'une région 
spécialisée dans la motricité appelée le cortex moteur : ils reçoivent l'ordre d'exécution du 
mouvement et le transmettent au tronc cérébral et à la moelle épinière. 
Les motoneurones périphériques sont situés dans le tronc cérébral et la moelle épinière, 
directement connectés avec les muscles à qui ils transmettent l'ordre d'effectuer le 
mouvement. 
 

Source : Réseau SLA Île-de-France – Rédaction : Pierre-François PRADAT 
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2. LE PRESIDENT ET FONDATEUR 
 
  

 
   
Christian : 
« Le premier diagnostic s'oriente sur une anomalie située au niveau du canal carpien, mais 
cela ne me convient pas, car pour moi, les nerfs correspondant au pouce et à l'index 
passent par le canal latéral (et non carpien). Ce constat me conduit à demander des 
examens plus approfondis. Sur à ma demande, je passe un premier électromyogramme 
(EMG). » 
 
« Le diagnostic ne m'est pas révélé, mais un rendez-vous est aussitôt pris au CHU de la 
Timone, à Marseille, en vue d'un second EMG plus poussé. Le professeur rédige alors un 
courrier pour la neurologue qui me suivra par la suite, sans me toucher mot du diagnostic. 
Le plus pénible, c'est le manque de franchise du professeur et sa façon de détourner ses 
réponses à mes nombreuses questions.  
De retour à la maison, je lis sur le compte rendu qu'une probable SLA est évoquée. SLA ? 
Qu'est-ce ? Je vais sur internet me renseigner, sur des sites respectables,... et le couperet 
tombe. Espérance de vie: 3 à 5 ans, avec quelques détails sur la dégénérescence 
musculaire conduisant à paralysie totale. » 
 
« Drôle de manière d'apprendre qu'on fonce droit dans un mur ! Les médecins et docteurs 
n'ont pas l'honnêteté ou la franchise d'annoncer la vérité et de l’expliquer. Peut-être que 
cela fait partie de leur déontologie ? La fuite face à une trop lourde responsabilité ? » 
 
Très actif à cette époque, Christian voit sa vie s’arrêter pour laisser place à une nouvelle 
aventure, un combat incessant contre la perte progressive de ses fonctions vitales.  

« En 2008 je mange de plus en plus liquide et mes membres deviennent inexorablement 
inertes. 2009. Je ne sors de mon lit que pour aller aux toilettes et, en fin d'année, ne 
pouvant plus m'alimenter en quantités suffisantes, nous envisageons la pose d'une 
gastrostomie pour injecter directement dans l'estomac une nourriture protéinée et 
vitaminée. » 

Pour Christian COUDRE, c’est en juillet 2005 à 
près de 45 ans que tout a basculé.   
Une gêne entre le pouce et l’index de plus en plus 
présente au fil des semaines.  
Ces premiers symptômes sont loin de faire 
penser à une pathologie grave. 
Des questions se posent lors d’activités 
demandant un peu d'adresse : pétanque, ping-
pong, bowling, la pêche... puis, plus sérieusement  
quand, au réveil un matin, je n'arrive plus du tout 
à serrer le pouce et l'index de la main droite. 
 



 4

 

« 17 janvier 2010 : blocage respiratoire, trop faible pour expectorer (tousser). Valérie me 
tient la main. Je la regarde, ça va et l'oxygène ne me manque pas. Puis juste avant de 
perdre connaissance, après 4 à 5 minutes d'apnée, elle me demande si elle peut appeler 
les pompiers. Commençant à y voir tout gris... je dis oui, avant de perdre connaissance.  
Je me réveille 3 jours plus tard aux urgences de Martigues avec une trachéotomie.» 

 

  

   

« Actuellement, mes fonction vitales sont assurées par des machines. Quand je ne suis 
pas trop fatigué, j'arrive à travailler jusqu'à 16h00 par jour. Grâce à un boîtier IRTANS je 
contrôle la télé, le lit, la clim.... » 

« Voilà, je ne suis pas à plaindre; j'ai toutefois une paralysie faciale qui évolue lentement, 
et si je devais ne plus être en mesure d’utiliser l'ordi avec les yeux, j'entreprendrai le 
protocole de fin de vie que j'ai défini auprès de l'ADMD. »  

« Depuis, je suis accompagné d'un ou d'une auxiliaire de vie 
7 jours sur 7 et d'une infirmière 2 fois par jour pour les 
toilettes, soins, changements de canules...  
Je me suis équipé d'un système de communication par les 
mouvements et clignements des yeux (Quick glance TM4) 
pour communiquer, mais aussi pour travailler sur mes sites 
web, mes pages facebook et participer à divers projets 
scientifiques. Je continue également à gérer mes 
associations, ce qui me procure chaque jour des objectifs et 
une échappatoire pour l'esprit. Il me vient alors une devise, 
un principe essentiel : 

« Se sentir utile, c'est rester vivant !  » 
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3. L’ASSOCIATION  
 
« SLA aide et soutien » est une association déclarée loi 1901 à but non lucratif fondée le 
17 avril 2012. Reconnue d'intérêt général, l'association délivre des reçus fiscaux ouvrant 
droit à un dégrèvement de 66% des sommes versées. Elle est gérée par un conseil 
d’administration. 
 
La vocation première de l’association est  de venir en aide aux personnes atteintes de la 
Sclérose Latérale Amyotrophique, SLA, ou maladie de Charcot. Faire connaître la 
pathologie par le biais d'actions et de publications médiatiques. Contribuer au financement 
de la recherche, ainsi qu'à l'enseignement médical et paramédical. 
Les malades sont souvent désemparés par le manque d’accompagnement et 
d’informations face à une pathologie mal connue. Un manque d’information qui laisse de 
nombreuses questions sans réponse quant à l’évolution de la maladie jalonnée d’étapes 
conduisant à des choix vitaux :  
 

·  Accepter la sonde gastrique pour pallier une sous-alimentation et des carences en 
protéines, en vitamines.... 

·  Accepter la trachéotomie lorsque la fonction respiratoire devient trop faible.   
  
 

Le choix, c’est combattre la maladie ou se laisser mourir. 
 

. « Aide et soutien », prend alors toute sa dimension . 
 
 
 
3.1. Les domaines d’actions   

·  Aide matérielle (prêt gratuit, aide financière) / France, puis Suisse et Belgique 
au cas par cas. 

·  Soutien moral (téléphonique, courriel / Pays francophones. 
·  Visites à domicile / Région PACA (France en cours de développement). 
·  Accompagnement aux démarches administratives / France. 
·  Permanence téléphonique 7/7 / France. 
·  Développement d'applications pour la communication / International. 
·  Journées caritatives (Lotos, concerts...) / Région PACA. 
·  Visio-conférences IFSI/IFAS / France. 
·  Enseignement (IFSI, personnel d'intervention à domicile...) / International. 
·  Engagement social sur l'accès aux aides de la PCH. 

 
Médiatisation : Articles de presse, radios, audiovisuel. 
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3.2. L’association en quelques chiffres à fin 2015 
  
 
Membres actifs de l’association 

 
20 

Adhérents de l’association  286 
Cotisations / dons 18 498 € 
Mécénats et subventions    62 000 € 
Nombre de bénéficiaire de l'aide matérielle  57 
Montant alloué à l'aide matérielle 77 778 € 
Valeur de notre parc de matériels  122 025 € 
Soutien à la fondation Thierry Latran 2 000 € 
IFSI France / module Charcot 63 
Pays étranger / module Charcot 24 
  

 
Données générales  

·  120 000 cas de SLA diagnostiqués chaque année dans le monde 
·  En France, 8000 personnes sont touchées par la SLA ; 1000 nouveaux cas sont 

recensés chaque année 1000 cas aux profils divers : jeunes, adultes ou retraités ; 
hommes ou femmes, sportifs, intellectuels, artistes, artisans, agriculteurs  

·  10% des patients vivent plus de 10 ans avec la SLA. Quelques uns arrivent à 20 ans... ça 
donne envie de se battre ! 

·  L’atteinte spinale affecte le plus souvent les hommes alors que la forme bulbaire touche 
plutôt les femmes. 
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3.3. L’aide matérielle - programme « Solidarité SLA  » 

 
De nombreux programmes d’aide et notamment d’aide à  la communication sont 
développés. 
 
Notre Association a mis en place un plan d'aide matérielle le 1er juillet 2012, révisé tous 
les 6 mois par notre Conseil d'administration. Nous avons décidé d'allouer le montant des 
adhésions et des dons à l’aide matérielle que nous apportons aux personnes atteintes de 
la SLA. Nous leur offrons ou prêtons gratuitement et sans caution du matériel de 
communication, d'aide à la toilette, à la mobilité et tout ce qui peut améliorer leur quotidien. 

Tous les matériels sont offerts ou prêtés gratuitem ent et sans caution  
 
Les matériels en prêt gratuit http://sla-aideetsoutien.fr/solidaritesla.html   
 
Le Kikoz 
Deny Podda a conçu le Kikoz afin d’aider son amour Lydie, atteinte de la Sclérose Latérale 
Amyotrophique (SLA), à communiquer lorsqu’elle a perdu l’usage des mains et de la parole. Il a 
partagé les plans de son invention simple sur le forum du Café Charcot et a conseillé plusieurs 
malades SLA dans la fabrication. 
 
 
 
 
 
 
Synthèses vocales écho 200 écho 300 
 
 
 
 
 
. 
Poursuite oculaire Tobii PCEye Go 
 
 
 
  
 
Smartnav 4 
 
 
 
 
 
Tablettes tactiles  sous Androïd et Windows adaptée s au handicap 
 
 
 
 

Les quatre associations Les Papillons de Charcot, RNT APF, André 
contre la SLA et Alis ont créé un groupe de travail pour améliorer le 
Kikoz de Deny et proposer un produit fini à toutes les personnes 
touchées par la perte de la parole afin de vaincre l’isolement dans 
lequel elles pourraient se trouver.   

Synthèse vocale, une aide à la communication intuitive, performante et 
nomade. Son écran tactile permet de construire rapidement un 
message grâce à des modes de saisie variés. Le message est ensuite 
prononcé de manière claire et distincte par la synthèse vocale de haute 
qualité. 

 

Le Tobii PCEye Go est un Eye tracker qui permet l'accessibilité de 
l'ordinateur par le regard. Le dispositif remplace la souris standard, ce 
qui vous permet de naviguer et de contrôler ordinateurs et tablettes 
Windows standard. 

 

Le Smartnav 4 AT est une solution technologique complète pour 
contrôler la souris et le clavier d'un ordinateur sans utiliser les mains. 
Smartnav permet d’utiliser pleinement et facilement son PC avec une 
précision, une ergonomie et une efficacité révolutionnaires. 
  

 

Nos tablettes sont équipées de logiciels adaptés à différentes étapes du 
handicap : de l'assistance à la parole à la synthèse vocale, du contrôle 
de la souris par les mouvements de la tête au contrôle de 
l'environnement. 
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Cliquer pour parler  
  
La Sclérose Latérale Amyotrophique, comme d'autres maladies dégénératives, prive les 
personnes atteintes de leurs fonctions musculaires jusqu'à la paralysie totale. A chaque 
étape de la maladie, nous disposons de systèmes, permettant d'utiliser un ordinateur 
personnel, mais lorsque nous sommes privés de la parole, lorsque la forme bulbaire se 
prononce, nous devons avoir recours à des systèmes ou applications qui nous permettent 
de communiquer afin de nous permettre d'exprimer un besoin, une douleur ou tout 
simplement participer à une conversation. 
 
 
 
 
 

http://sla-aideetsoutien.fr/Cliquer%20pour%20parler /index.html   
 

 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
Click-N-Type - Clavier virtuel gratuit 
 
Il est affiché sur votre écran. Il est conçu pour des personnes qui ont des difficultés 
physiques à utiliser un clavier d'ordinateur.  
Si vous pouvez utiliser une souris, un trackball ou n'importe quel dispositif de pointage, 
vous pourrez écrire dans n'importe quelle application (traitement de texte par ex.) 
fonctionnant dans une fenêtre, en amenant simplement le pointeur de la souris sur une 
touche du clavier virtuel.  
  
  
 

Etant moi-même touché par la SLA depuis juillet 2005, je ne bouge 
plus que mes yeux depuis fin 2009 et mesure toute l'ampleur du besoin 
vital de communiquer. Application gratuite développée par mes soins 
avec l'aide d'une amie, Sophie, pour l'intégration du son. Disponible en 
5 langues. 
 

 

 

 

Christian COUDRE :  
Concept, programmation 
Sophie DEMEAUTIS :  
Intégration du son 
Carole FORLAI :  
Voix femme 
Reverso : 
Voix homme synthétique  
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3.4  La Cellule d’expérimentation et de tests 
 
 
 
 
 
http://sla-aideetsoutien.fr/experrimentation.html  
 
Nous avions également dans l'idée, depuis quelque temps, de tester des applications sur 
tablette tactiles ainsi qu'une poursuite oculaire à un prix défiant toute concurrence. 
Conscients du potentiel des matériels disponibles sur le marché international 
correspondant aux besoins liés au handicap évolutif de la SLA, nous avons décidé, Patrick 
Halet et moi-même, de structurer les essais suivant un protocole précis et ouvrir une 
section spécialement dédiée à la découverte de nouveaux produits. 
 
Soutenir notre expérimentation et nos essais de technologies nouvelles ou existantes 
d'aide à la communication nous permettra de proposer aux personnes privées de leurs 
fonctions motrices et de la parole, des technologies nouvelles pour retrouver une vie 
sociale ainsi que le plein contrôle de leur environnement. 
 
Cette cellule a plus que jamais un rôle majeur a jouer dans la recherche de nouveaux 
matériels et d’applications diverses : lecture vocale de textes écrits, notre « cliquer pour 
parler », des liseuses de livres … Et la suite des essais de casques EEG (contrôle par la 
pensée), ainsi que des propositions en domotique pour le contrôle de la télévision et de 
tout ce qui fonctionne par télécommande infrarouge à partir d’une tablette ou d’un 
ordinateur et un boitier programmable Ir-Trans. 
 
Tablette Samsung Galaxy Tab 4 
http://sla-aideetsoutien.fr/Tablette%20Samsung%20Galaxy.pdf.  
 
Tablette Windows Essentiel Pc'tab 
La mise en place d'un support technique avec la société ACCESS MAN et l'acquisition de 
licences de logiciels adaptés au handicap se concrétisent par le premier équipement d'un 
bénéficiaire en mars 2016 : 
Head pilot : Contrôle d'un ordinateur par les mouvements de la tête. 
Pictocom + IR Trans : Contrôle de l'environnement complet par infrarouge (télévision, lit 
médicalisé, éclairage...), accès à la téléphonie, envoi de SMS… 
Une belle satisfaction orchestrée par Patrick HALET, co-fondateur de notre cellule et 
président d'Espoir Charcot. 
 

Notre Cellule d'expérimentation et de tests est née de 
l'expérimentation de la technologie EPOC-EEG (commande 
par la pensée) à l'initiative de Damien PERRIER, Docteur en 
physique, atteint de la SLA.  
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4. Enseignement : Le module Charcot 
 
Le projet : L'idée originale est de mettre en place un livret de vulgarisation destiné à 
intégrer l'enseignement médical et paramédical (soignants, aides-soignants), un module 
sur la maladie de Charcot et de l'accompagner d'un support sous forme d'un livret 
pédagogique. 
 
 Rédigé par Christian, d’après son vécu de la maladie et son expérience des thérapies et 
appareillages se substituant aux fonctions vitales, le module est diffusé sur quelques 350 
instituts de formations paramédicales en France. 
Traduit en anglais, puis en italien, dans un premier temps, avec des aides extérieures, le 
module est ensuite traduit en russe, portugais, espagnol, allemand et distribué sur les 52 
pays de l’Alliance Internationale ALS/MND.  
 
http://sla-aideetsoutien.fr/module.html 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
  
5. L'information : les lettres mensuelles 
 
  
  
 
 
 
 
  

 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
Depuis la première lettre éditée en juin 2012, chacune rapporte une tranche de vie de l'association, d'un 
mois. Elles toutes consultables en ligne en suivant ce lien :  
http://sla-aideetsoutien.fr/lettres.html  

 

 

  

 

Chaque lettre présente les 
chiffres clés de l'association, 
extraits de la carte d'identité : 
http://sla-aideetsoutien.fr/ci.html 
 
Les nouveaux membres actifs 
y sont présentés avec leur 
photo et leur fonction. 
 
Avec les numéros spéciaux, 
février 2016 sera la 53ème lettre 
d'informations. 

 

1.Qu’est-ce que la SLA ? 
2.Un exemple d’évolution 
3.La SLA vue de l’intérieur 
4.Maladie et psychologie 
5.Les conséquences 
physiologiques 
6.L’assistance mécanique 
7.La trachéotomie 
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6. Le Collectif Solidarité Charcot  
 

 
 
Chaque structure possède un site web et/ou une page facebook accessible par les boutons à leur 
effigie. Le CSC reste ouvert à toute nouvelle association, structure communautaire, fondation... 
 
Christian COUDRE, co-fondateur du Collectif Solidarité Charcot, publie le drapeau et la brochure 
en y intégrant les nouvelles structures qui lui remettent, suivant un protocole d'accueil, leurs 
renseignements complets et la charte signée, obligatoire pour l'admission. 
Dans l'attente de la création d'un site officiel du CSC : http://sla-aideetsoutien.fr/CSC.html  
 
La première réunion du Collectif s’est tenue à Paris le 14 mars 2015 pour officialiser sa création et 
lui attribuer un statut juridique. 
 
Les objectifs du Collectif Solidarité Charcot :  
 
1. Sortir la maladie de Charcot de l’isolement médiatique vis à vis du grand public et des instances 
publiques. Après la vague de l'ice bucket challenge, après la sortie du film « Une merveilleuse 
histoire du temps », que la plupart d'entre-nous a relayé avec une conférence-débat, il est 
important de maintenir l'opinion publique informée de l'existence de la maladie, de son évolution, 
de la sensibiliser par des messages réguliers poignants mais aussi en partageant la force morale 
qui nous unit et qui constitue la raison d'être du collectif.  
 
2. Améliorer la cohésion et l’information entre les différents acteurs et créer un esprit de "famille" 
. Une réelle opportunité de partager et de permettre à chacun de diffuser une information « vraie 
», en se rapprochant les uns des autres et en partageant nos expériences.  
 
3. Permettre de recueillir des dons en donnant le choix aux donateurs de s’orienter vers l’un ou 
l’autre de ses membres, ou non-membre :  
A- La recherche.  
B- L’aide aux malades, aux aidants familiaux et aux familles endeuillées.  
C- Donner une identité au CSC : un logo (drapeau) que chacun pourra afficher comme une 
affiliation à une entité reconnue.  
 

Le comité de pilotage sur l'acceptation de chaque partie, prendra le temps de laisser mûrir le Collectif pour 
lui donner des statuts sur une base solide plutôt que sur des projets, même si certains sont déjà inscrits 
dans la durée et sont le point de départ de notre aventure (Marche main dans la main, la chaîne de lumière 
et la projection du film « Une merveilleuse histoire du temps »).     
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7. Actions pour vaincre la SLA en 2015 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
Tissia  : Chants sacrés, conscience et vibration. 
   
 
 
 
 
Les bénéfices de la vente du CD nous seront reversés. 
Découvrez l'univers spirituel de Tissia : http://odaya.fr 
 

 
 

  
 

 
   

Jean-Pierre MILLET publie son 4ème livre « Danse avec Charcot ». 
Les bénéfices de la vente nous seront reversés pour l’achat de 
matériels de communication. 
En vente sur la boutique d'espoir Charcot  
http://www.espoircharcot.org/  
Pour mieux connaître Jean-Pierre :  
https://www.facebook.com/jeanpierre.millet 
 

 

L’album « Odaya » est né d’une intention de partager toute l’intensité 
profonde et l’ouverture de conscience que peuvent générer les chants 
sprirituels mais aussi d’offrir toute la richesse des traditions 
hébraïques, hindouiste, arabe et araméenne....  
 

 

Patrick HALET,  qui a créé l'association « Espoir Charcot  », inaugure 
en 2016 la première École sur la SLA pour les aidants familiaux. 
Les bénéfices de la vente des articles sont alloués à l'achat de 
matériels de communication. 
Pour en savoir plus : http://www.espoircharcot.org   
 
Concept MOLO 
La SAS concept Môlô est née de l’inventivité, de la réflexivité et de la 
persévérance de Laurent LAMY, hydraumécanicien, et Marie-Odile 
LAMY, masseur-kinésithérapeute. 
Prix unitaire de lancement : 15 €. 30 centimes par panier vendu nous 
seront reversés pour l'achat de matériels. 
http://www.môlô.fr/  
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8. Faits marquants de l'année 2015 

Courir aux couleurs de l'association : un vecteur d e médiatisation  
Courir aux couleurs de l'association et, la plupart du temps, prendre le micro pour parler de 
la maladie et exposer notre cause sur les podiums des lignes d'arrivée. 
« Chacune des course a fait l'objet de rencontres émouvantes avec des personnes dont 
un proche s'est envolé trop tôt et celles qui en saluant un dévouement ont questionné nos 
valeureux héros sur la maladie. »  
Le livret '' Courir contre la maladie de Charcot '' regroupe les marathons, semi-marathons 
et courses locales intermédiaires. 
25 octobre :  Semi-marathon Marseille-Cassis 
4 octobre :  Marathon de Lyon 
26 juillet  :   Semi-marathon de RIO 2015 
24 mai :   Bip bip Ekiden 2015 
12 avril :   Marathon de Paris 
1er avril :   Départ pour le chemin de Compostelle : 1650 km 
15 mars :   Semi-marathon de Marseille 
  
 
 
24 octobre : Soirée-concert '' Quand les yeux ont l a parole '' 
L'association l'Arche est à l'origine du projet avec le groupe Eleven 
et l’association des commerçants de Châteauneuf-les-Martigues 
Des bénéfices de la soirée, un chèque de 1066 € nous a été remis.  
http://sla-aideetsoutien.fr/concert%20ch%E2teauneuf%20octobre%202015.pdf   

3 octobre : Marche '' Main dans la main ''   
Sandrine Baudouin-moro, créatrice de l'événement avec David, son 
mari dévoué (elle-même atteinte de la maladie de Charcot depuis 2008)  
Rassemblement des associations du Collectif Solidarité Charcot pour une  
marche Trocadero - Le Parvis de Notre-Dame et la formation d'un SLA géant. 

2 octobre : Intégration de l'association à « Parcou rs Handicap 13 » 

11 septembre : tournage interview trophée des troph ées caractères   
 

Arcade Assistance Trophées Caractères : une soirée mémorable !  
 
 
 
 
 
 
 

10 septembre :   Tournage interview soirée concert du 24 octobre  

5 et 6 septembre  : Forums des associations de Châteauneuf, Bandol et Ensuès

 
 

  

 

 

Les trophées caractères, récompensés par SOLIMUT. 
Les Trophées Caractères récompensent les plus belles initiatives 
solidaires, d’entraide, de générosité…. 
La diffusion  de notre vidéo a tant ému le jury et toutes les personnes 
présentes, que Serge JACQUET, Président de SOLIMUT nous a 
décerné son trophée « Coup de coeur » et une dotation de 5 500 €. 

http://sla-aideetsoutien.fr/TC2015.pdf  
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5 septembre  : Diffusion de l'émission Qui Veut Gagner des Millions 

 

 

30 août :  Enregistrement de l'émission Qui Veut Gagner des Millions 
 
  
 
 
 
 
 
Jean-Pierre Foucault soutient nos programmes et plus particulièrement l'aide matérielle. 

http://sla-aideetsoutien.fr/Soutien%20JPF.pdf 
 

12 juillet  : Création de la Cellule d'expérimentation et de tests    
http://sla-aideetsoutien.fr/experrimentation.html 

11 mars  : Projection ciné-débat du film "Une merveilleuse histoire du temps" à Bandol 

14 mars  : Lancement du Collectif Solidarité Charcot  
http://sla-aideetsoutien.fr/CSC.html   
 
22 février : Grand loto organisé par le Lions Club de la Côte Bleue 
http://www.lionsclubcotebleue.fr/LionsClubCoteBleue/Accueil.html  
Plus de 500 personnes nous confie son président, Philippe DUBOIS, 
qui nous a remis, sur les bénéfices du loto, un chèque de 1 000 €.  
 
6 février  : Projection ciné-débat du film "Une merveilleuse histoire du temps"  
à Carry-le-Rouet. 
 
 

 

Pour celles et ceux qui ont raté l’émission, Jean-Pierre FOUCAULT et le 
docteur Jaafar MEZIANE ont gagné pour notre association : 48.000 €. D’où 
la valeur actuelle de notre parc de matériels en prêt gratuit de 135 000 €.  
http://sla-aideetsoutien.fr/QVGDM.pdf   

Quelle a été notre surprise quand Laurence JOMAND, productrice 
de l’émission « Qui veut gagner des millions », faisait sonner notre 
Téléphone pour nous annoncer notre participation. C'est Laurence 
BOCCOLINI qui posera les questions à Jean-Pierre Foucault et le 
docteur Jaafar MEZIANE, chirurgien esthétique, qui a déjà 
glorieusement participé à ce jeu en 2005. 
 

 

 

 

 

 

Jeannine COUDRE, la maman de Christian, a pris la parole à l'issue des 
projections, avec les mots du cœur d'une mère pour parler de la maladie, de 
l'association et du combat de son fils. 
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9. Quelques retombées de presse  
 

Article magazine maxi - juin 2014 
"Cette épreuve renforce chaque jour..." 

 
Tous les articles : 
http://sla-aideetsoutien.fr/articles.html  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
http://sla-aideetsoutien.fr/Vivre.pdf   

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

�

�  

 

Article du mensuel '' Vivre ensemble '' 
Châteauneuf-les-Martigues " Quand les 
yeux ont la parole '' - août 2015. 
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10. PARTENAIRES & SPONSORS 
 

10.1. Partenaires qui partagent notre cause 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

  
  
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 

 
 

 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

Arcade Assistances Services 
Améliore votre quotidien et vous propose 24 heures sur 24 et 7 jours 
sur 7, à Marseille et dans les Bouches-du-Rhône, un accompagnement 
à domicile de qualité, adapté à chacun de vos besoins. 
http://www.arcade.ms/  
 
Association AAPPUI 
Aide aux personnes par une intervention. 
Association Loi 1901 agréée et tarifée APA/PCH. 
http://aappui.fr/  
 
 
L’Etoile bandolaise 
Organise des soirées ciné-débat, des lotos, des conférences dont une 
sur la sla avec le professeur VALENCE. 
http://www.bandol-blog.com/  
 
S’investir pour la SLA  
C’est une association, pour faire connaître, parler, aider, agir, 
comprendre et s’investir dans l’action, la parole, le combat pour les 
personnes atteintes par la Sclérose Latérale Amyotrophique. 
http://sinvestirsla.fr/  
 
Association Espoir Charcot 
Donner un « statut social à la maladie de Charcot ». 
Soutenir, aider et accompagner les malades dans leur quotidien. 
Aide matérielle en partenariat avec l’association SLA aide et soutien. 
http://www.espoircharcot.org/  
 
Réseau SLA PACA 
Faciliter la prise en charge globale sanitaire et sociale des patients, 
assurer la coordination entre les différents intervenants afin d’optimiser 
l’octroi et la continuité des soins, procéder à des actions de formations, 
favoriser les échanges de compétences et la communication entre les 
professionnels et soutenir la recherche scientifique. 
http://www.reseauslapaca.com/  
 
Les Papillons de Charcot 
Sensibiliser l’opinion, le grand public à la maladie de Charcot par la 
création d’évènements forts sur tout le territoire.  
Mailler l’ensemble du territoire de Réseaux de proximité, les antennes 
Papillons, afin que chaque personne diagnostiquée puisse, si elle le 
souhaite, être accompagnée. 
http://www.lespapillonsdecharcot.com/  
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10.2. Partenaires   financiers - mécénats et subventions 
 

 
 
 
 
 

 
 

 

 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
  

 
 

 

 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

La Fondation Thierry LATRAN 
la Fondation aide le financement de la recherche pour trouver un 
traitement contre la SLA. Son Comité Exécutif décide de l’allocation 
des fonds après avoir reçu un avis documenté du Conseil Scientifique, 
composé de Scientifiques Européens experts reconnus du domaine de 
recherche de la Sclérose Latérale Amyotrophique.  
http://www.fondation-thierry-latran.org/  
 
 
 
 
Fondation Dominique et Tom ALBERICI 
La Fondation Dominique et Tom ALBERICI soutient activement des 
projets caritatifs dédiés aux personnes handicapées et aux patients 
souffrant d’un cancer. 
http://initiative-octalfa.eu/fondation-Dominique-et-Tom-Alberici   
 
 
Fondation d’Entreprise Le Conservateur 
La Fondation d’Entreprise Le Conservateur privilégie les actions de 
proximité sur tout le territoire national pour intervenir au plus près des 
personnes en situation de fragilité. Elle soutient une grande diversité 
de projets d’intérêt général en lien avec les valeurs du Conservateur. 
http://www.conservateur.fr/fondation-d-entreprise/  
 
 
Le Conseil Général des Bouches-du-Rhône 
Le Département soutient un grand nombre d'associations oeuvrant 
dans les domaines de l'enfance et la famille, l'autonomie, la cohésion 
sociale, le sport, la culture, la solidarité internationale, le 
développement économique, l'environnement... 
https://www.cg13.fr/le-13-a-votre-service/vous-etes-une-association/  
 
 
Le Lions Club 
Le Lions Club est une alliance internationale d'hommes et de femmes 
bénévoles et indépendants, capables de se mobiliser rapidement pour 
pouvoir répondre à des problèmes de notre temps.  
Le Lions Club de la Côte bleue 
http://www.lionsclubcotebleue.fr/LionsClubCoteBleue/Accueil.html  
Le Lions Club de Martigues-Fos 
http://lions-martigues.forumactif.org/forum  
 
TF1 
Toujours généreux par ses jeux télévisés et c'est par Jean-Pierre 
FOUCAULT, notre parrain, qui avec brio, a remporté pour notre 
association la belle somme de 48 000 euros. 
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SOLIMUT 
Solimut est une Union Mutualiste de Groupe dont les 10 mutuelles, 
toutes affiliées à la Fédération des Mutuelles de France, ont fait le 
choix de mettre en commun leurs ressources, leurs savoir-faire et leurs 
expériences pour mieux accompagner les organisations dont elles 
protègent les salariés et dirigeants. 
http://www.solimut.fr/   
 
 
 

 


